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      Introduction

       

      

      

      

      

      

         
         Ayant été bercée par la maladie depuis l'âge de 9 ans, aujourd’hui adulte, je tiens ce combat contre la maladie comme un combat
            de vie rempli d'amour et d’espoir pour qu’un jour, toutes les personnes aient la même chance d’avoir une prise en charge adaptée
            à leur handicap.
         

      

      
         Avec mes yeux d'enfant, je découvre cette maladie avec ma grand-mère ; je grandis au quotidien avec elle et suis l’évolution
            de la maladie pendant dix longues années.
         

      

      
         Les années passent et je me tourne vite vers la psychologie et l'accompagnement de la personne souffrant de la maladie d'Alzheimer,
            à domicile comme thérapeute ou en maison de retraite où j'apporte, à mon niveau, mon soutien auprès des familles mais aussi
            un accompagnement des malades.
         

      

       

      
         En 2013, j’écris mon premier livre « Vivre dans l'oubli », mon témoignage sur la maladie d'Alzheimer aux éditions Carrefour du Net. Il remporte d’ailleurs le prix de la révélation
            2014.
         

      

      
         Grâce à ce livre et à mes conférences un peu partout en France, je découvre la souffrance des gens, la peur de l'inconnu face
            à la maladie. Je décide alors de créer l'association Tout‘Alzheimer et de mettre en place ce guide pour apporter un meilleur
            accompagnement de la personne pour une meilleure prise en charge.
         

      

   
      

      Préface

       

      

      

      

      

      

      
         Nous avons tous entendu parler de la maladie d'Alzheimer de près ou de loin, qui peut toucher un voisin, un parent. Elle devient
            presque familière à notre quotidien mais la prise en charge reste toujours très compliquée pour les aidants.
         

      

      
         C’est pour cela que j'ai voulu mettre en place ce guide afin que chacun de vous y trouve des réponses à vos questions, vos
            doutes et vos peurs, que vous soyez touché par la maladie ou un proche, ou même que votre métier vous mette face à la maladie.
         

      

      
         La maladie est propre à chacun de nous et nous avons tous besoin d'aide, de conseils et nous n’avons pas toujours quelqu’un
            vers qui nous tourner.
         

      

       

      
         Voici donc ce guide de poche qui servira à chaque malade et chaque aidant pour une meilleure prise en charge.

      

      
         Nous devons être conscients que si nous-mêmes nous ne faisons pas quelque chose dans le changement de nos habitudes alimentaires,
            physiques ou autres, nous mettons notre organisme en danger.
         

      

      
         Nous entendons tellement de choses sur la maladie que finalement, nous ne savons plus dans quelle direction nous devons aller…

      

       

      
         Ce guide est valable pour la maladie d’Alzheimer. Beaucoup de nos conseils restent valables, également pour la prise en charge
            d’une personne atteinte de la maladie de Parkinson.
         

      

       

      
         Selon l’OMS, il y aurait un nouveau cas toutes les sept secondes à l’échelle mondiale.

      

      
         « Si chacun se mettait, ne serait-ce qu'une seconde, à la place de l'autre, il y aurait plus de respect. »

         Marie de Hennezel

      

   
      

      1.

      La maladie

      
         Découverte en 1906 par un neuropathologiste allemand, Alois Alzheimer.

      

       

      
         1911 : Emil KRAEPELIN (psychiatre) propose que la maladie porte le nom de A. ALZHEIMER.

      

      
         La maladie d'Alzheimer est une maladie neurodégénérative qui se caractérise par la dégradation de certaines cellules de certaines
            régions du cerveau et qui affecte, à terme, le fonctionnement intellectuel et comportemental d'un individu.
         

      

       

      
         En complément des pertes de mémoire qui prédominent dans plus de 80 % des cas, la maladie provoque également des troubles
            progressifs du langage, de l’écriture, du mouvement, de l’humeur (anxiété, dépression, irritabilité) et du sommeil (insomnie).
         

      

      
         Elle évolue doucement, discrètement et fallacieusement pendant huit à dix ans.

      

      
         Ce qui se passe dans le cerveau des personnes atteintes
         

         
            
               • Production et accumulation de la protéine bêta-amyloïde dans certaines parties du cerveau, ce qui serait responsable des pertes cognitives.
               

            

            
               • Accumulation anormale de la protéine Tau, qui est une protéine animale responsable de la dégénérescence neurofibrillaire.
               

            

         

         
            À SAVOIR : Les chercheurs ont découvert qu’environ 60 % des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer seraient porteurs du gène
               Apolipoprotéine E4. (Sources Passeport Santé)
            

         

          

         
            L’Ile-de-France est la région comptant le plus grand nombre de malades d’Alzheimer ou apparentés.

         

      

      
         Quelques chiffres
         

         
            
               • 880 000 personnes concernées en 2014 dont 30 000 de moins de 60 ans.

            

            
               • 25 millions de personnes touchées dans le monde.

            

            
               • À partir de 85 ans, une personne sur 5 est directement concernée par la maladie d'Alzheimer.

            

            
               • Selon l'INSEE, 1,3 million de Français, soit une personne de plus de 65 ans sur quatre, pourraient être touchés en 2020.

            

            
               • Les femmes sont trois fois plus touchées que les hommes (en partie à cause du rôle des œstrogènes dans le vieillissement
                  cérébral).
               

            

            
               • La maladie d’Alzheimer représente 50 à 80 % des cas de démence.

            

            
               • Un malade sur deux a des troubles du comportement alimentaire.

            

            
               • 3 à 4 malades sur 10 perdent du poids avant l'apparition des premiers symptômes. 
(Sources Recherches sur la maladie d’Alzheimer)

            

            
               • Environ 225 000 nouveaux cas sont recensés tous les ans en France. Soit 616 cas chaque jour.

            

         

      

      
         La maladie d'Alzheimer en 3 étapes
         

         
            
               • La phase de début : stades 1, 2, 3 : d’une durée de 2 à 7 ans
               

            

            
               • La phase d'état : stade 4 durée 2 ans, stade 5 durée 1 an, stade 6 durée 2 ans
               

            

            
               • La phase terminale : stade 7 : la durée dépend uniquement de la qualité des soins et de la prise en charge, mais a une moyenne de 2 ans.
               

            

         

         
            La maladie est propre à chacun et l’évolution dépend de l'âge auquel la maladie a été diagnostiquée et la prise en charge
               du malade. Nous faisons ici une moyenne selon des études faites sur l’évolution de la maladie, car une personne peut vite
               passer d'un stade à l'autre en 6 mois et rester stable pendant plusieurs années avant une prochaine déclinaison.
            

         

      

   
      

      2.

      Alzheimer précoce

      
         Un français sur trois est concerné directement ou indirectement par une maladie neurologique.

      

      
         Selon une étude, des chercheurs ont réussi à prouver que des signes précurseurs de la maladie pouvaient être trouvés près
            de douze ans avant que la démence ne se déclare.
         

      

      
         À savoir qu’il y a environ 3 % des personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer qui ont moins de 60 ans, soit 30 000 personnes
            en France. La jeunesse de ces personnes en fait une particularité qui demande une prise en charge et des aides très particulières.
            Une des plus jeunes touchée par la maladie d’Alzheimer précoce n’a que 27 ans.
         

      

       

      
         Si la personne passe cet examen et qu’elle a moins de 65 ans, il y a une incertitude quant au diagnostic.

      

       

      
         Les I.A.D.L.s de Lawton et Brody permettent d'évaluer le retentissement de la maladie sur l'autonomie en interrogeant le patient
            et/ou son entourage.
         

      

      
         Ses avantages :

      

      
         
            • le temps de cotation n'excède pas 5 minutes ;

         

         
            • la cotation sur 11 permet d'évaluer plus finement le degré de risque de survenue de la maladie dans un avenir proche ;

         

         
            • le niveau du score aux I.A.D.L.s est prédictif de la survenue d'une démence un an plus tard chez des sujets jusqu'alors
               non diagnostiqués comme déments. Un score positif peut être lié à une cause physique, sensorielle ou situationnelle évidente
               (exemple : fracture du bassin, cécité, absence d’ascenseur…).
            

         

         
            

         

      

      
         Le test I.A.D.L.s
         

         
            
               
                  	ACTION
                  	POINTS
               

               
                  	UTILISER LE TÉLÉPHONE
                 	 
               

               
                 	Se servir du téléphone de sa propre initiative, chercher et composer les numéros
                 	0
               

               
                 	Composer un petit nombre de numéros bien connus
                 	1
               

               
                 	Répondre au téléphone, mais ne pas appeler
                 	2
               

               
                 	Être incapable d’utiliser le téléphone
                 	3
               

               
                 	UTILISER LES TRANSPORTS
                 	 
               

               
                 	Voyager seul de façon indépendante (par les transports en commun, ou avec sa propre voiture)
                 	0
               

               
                 	Se déplacer seul en taxi, pas en autobus
                 	1
               

               
                 	Prendre les transports en commun en étant accompagné(e)
                 	2
               

               
                 	Transports limités au taxi ou à la voiture en étant accompagné(e)
                 	3
               

               
                 	Ne pas se déplacer du tout
                 	4
               

               
                 	PRENDRE DES MÉDICAMENTS
                 	 
               

               
                 	Aucun traitement
                 	0
               

               
                 	S'occuper soi-même de la prise : dosage et horaire
                 	0
               

               
                 	Les prendre soi-même s'ils sont préparés et dosés à l'avance
                 	1
               

               
                 	Être incapable de les prendre soi-même
                 	2
               

               
                 	GÉRER SES FINANCES
                 	 
               

               
                 	Être totalement autonome (gérer son budget, faire des chèques, payer des factures)
                 	0
               

               
                 	Se débrouiller pour les dépenses au jour le jour, mais avoir besoin d'aide pour gérer son budget à long terme (pour planifier
                     les grosses dépenses)
                  
                 	1
               

               
                 	Être incapable de gérer l'argent nécessaire à payer ses dépenses au jour le jour
                 	2
               

               
                 	TOTAL
                 	 
               

            

         

         
            Score égal à 0 : surveillance simple
            

         

         
            Score inférieur ou égal à 2 : refaire une nouvelle évaluation des I.A.D.L.s à 3 mois
            

         

         
            Score supérieur à 2 : pratiquer une analyse complémentaire à l'aide des tests psychométriques les plus courants :
            

         

         
               – Test des 5 mots

         

         
               – Test de l'Horloge

         

      

      
         Adoptez un mode de vie sain
         

         
            pour mieux vous sentir, ralentir la progression de la maladie et mieux faire face aux changements que vous subissez.

         

         
                  Rester actif(ve) et entouré(e)

         

         
                  Choisir une alimentation adaptée à vos besoins

         

         
                  Pratiquer une activité physique

         

         
                  Réduire le stress

         

         
                  Supprimer l’alcool et le tabac Dormir suffisamment
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            Une première en France située à Cesson, près de Melun : une nouvelle résidence offre 50 places d’accueil pour les personnes
               de moins de 60 ans atteintes de la maladie.
            

            Nous espérons fortement que d’autres établissements verront le jour et que nous allons davantage nous tourner vers cette maladie
               précoce qui petit à petit prend de l’ampleur.
            

         

      

   
      

      3.

      Observation

      
         Quand nous commençons à oublier nos mots ou nos propres rendez-vous, il ne faut pas céder à la panique et se dire « je suis
            Alzheimer ». Certains vont vite se soumettre à des examens pour écarter tout risque éventuel et d’autres vont poursuivre le
            cours de leur vie sans finalement changer leurs habitudes ni entreprendre des examens.
         

      

       

      
         D’autres, en revanche, vont complètement occulter ce problème et faire comme si de rien n’était par peur ou par honte. La
            personne elle-même ne remarque même pas de changement, c’est l’entourage qui lui fait savoir. Pour certains, on a tendance
            à tout mettre sur le compte de la fatigue, d’une perturbation, d’un manque de concentration et pourtant. Un diagnostic réalisé
            au plus tôt permet une prise en charge mieux adaptée à la personne. Car même si la mémoire est le premier symptôme de la maladie,
            il est nécessaire de voir s’il n’y a pas une déclinaison autre, même petite, comme le langage, un renfermement sur soi, un
            ralentissement même léger au niveau moteur ou intellectuel.
         

      

      
         Parfois, il peut tout simplement s’agir d’un problème ou d’une autre démence comme une démence à corps de Lewy ou une Frontotemporale.
            Quand la santé mentale de la personne est soudainement perturbée en quelques jours ou quelques semaines, ce n’est pas forcément
            lié à une maladie neurodégénérative comme la maladie d’Alzheimer.
         

      

      
         Les autres causes qui peuvent provoquer une démence :
         

         
            
               • Une déficience de la thyroïde joue un rôle très important à tout âge sur le cerveau.

            

            
               • La dépression, l’anxiété, l’angoisse.

            

            
               • L’abus d’alcool et de tabac.

            

            
               • Certains médicaments peuvent aussi affecter la mémoire comme les somnifères, les antidépresseurs, ceux contre la nausée,
                  l'incontinence urinaire, les antihistaminiques, les traitements cardiaques, des analgésiques.
               

            

            
               • L’hypertension, le diabète, etc.

            

         

      

   


4.

Diagnostic


Malgré les avancées technologiques et médicales, le diagnostic de la maladie est encore difficile à établir. Pour faire le
            diagnostic, les médecins s'appuient sur un examen détaillé des antécédents médicaux de la personne :
         





• Y a-t-il des cas de démence dans la famille ?




• Le patient a-t-il souffert d'un accident vasculaire cérébral ?




• Consomme-t-il de l'alcool ? des médicaments ?






Le médecin évalue ensuite les symptômes et leur impact sur la vie quotidienne.




Les séries de questions sont posées en compagnie d’un membre de la famille ou d’une personne proche connaissant bien la personne
            et avec qui elle sera en confiance pour répondre à ces questions concernant sa vie de tous les jours. Les questions varient
            en fonction de l’âge de la personne. Si elle est à la retraite ou toujours en activité, s’il s’agit d’une femme ou d’un homme,
            etc.
         




85 % du diagnostic de la maladie est fait par le médecin de famille et peut être complété ensuite avec un neurologue si les
            symptômes sont liés à une diminution de la mémoire récente, avec des difficultés dans la vie de tous les jours, comme un ralentissement
            moteur ou intellectuel.
         



 


Une fois ce premier bilan établi, il faudra mettre en place :





• un test MMSE (Mini Mental State Examination)




• une prise de sang




• une tomographie axiale






Lorsque les symptômes sont plus légers, il faudra faire :





• une neuropsychologie IRM (afin de connaître une possibilité d’atrophie généralisée ou focale),




• une TEP-FDG (tomographie par émission de positons fluoro desoxy-glucose),




• une ponction lombaire (mesure du taux dans le liquide céphalorachidien de deux protéines, la b-amyloïde et Tau) sera nécessaire.






Dans tous les cas et peu importe l’âge, il est possible qu’un scan du cerveau soit demandé.
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Il est important de pouvoir faire la différence entre les symptômes de la maladie et les conséquences du vieillissement.




Voici un tableau descriptif :
         




	SYMPTÔMES 
DE LA MALADIE D’ALZHEIMER
	CONSÉQUENCES 
DU VIEILLISSEMENT



	Perte progressive d’un moment récent
	Du mal à se souvenir du passé



	Impossibilité à gérer un budget
	Oublie de payer ses factures



	Perte de repères au niveau des saisons et du temps
	Perte de la date du jour



	Du mal à maintenir une conversation
	Perte de certains mots



	Déplace sans cesse des objets et est dans l’incapacité à les retrouver
	Perte de ses affaires



	Troubles de l’humeur et du comportement
	Mise en place d’une routine, agressive si changement



	Isolement
	Lassitude



	Incapacité de faire des gestes simples du quotidien : se laver, faire son ménage, etc.
	Besoin d’un coup de main pour les gestes du quotidien



	Analyse difficilement les images
	Problème de vision dû à l’âge



	Les membres de votre famille s’inquiètent au sujet de votre mémoire, mais vous n’êtes conscient d’aucun problème
	Vous vous souciez de votre mémoire, mais les membres de votre famille ne sont pas inquiets







Il est possible aussi que la personne refuse de voir un médecin et devienne agressive dès que nous prononçons le mot médecin
               ou bilan de santé, car cette personne refuse de voir la maladie, de l’accepter et a peur de perdre tous ses souvenirs et de
               ne plus pouvoir reconnaître un jour ses propres enfants.
            



 


Alors un conseil que je peux vous donner : il faut éviter de braquer la personne et d’être en conflit avec elle.
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